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“Red de cuidados” alrededor de

las necesidades de las personas *
con enfermedad crénica avanzada \
y al final de la vida. ‘

Fatima Diaz', Maria José Redondo, Silvia Librada? [1. Equipo de cuidados paliativos de Badajoz.
Espania. Servicio Extremefio de Salud. 2. New Healh Foundation. Sevilla. Espania.]

. Que personas se encuentran alrededor los pacientes con enfermedad avanzada y al
final de la vida?. ;De que forma se implican para cubrir las necesidades de estas
personas durante el proceso de la enfermedad?.

METODOLOGIA

Estudio observacional prospectivo.

Muestra aleatoria. Pacientes en equipo de CP de Badajoz, Espafia. Periodo de recogida de datos: 5 meses. Criterios de inclusion: tener reconocida la figura de
interlocutor (familiar o cuidador).

Variables: caracterizacion de los pacientes y red de apoyo, necesidades en los pacientes y tareas realizadas por los cuidadores (escala Barthel y Lawton y
Brody), acciones de acompafnamiento, gestion de enfermedad, gestion de la informacion/ comunicacion, participacion en actividades de entretenimiento.

4 valoraciones: inclusion en estudio (v0), 15 dias (v1), 30 dias (v2) y 45 dias (v3).

El estudio contd con la aceptacion de Comité Etico de Investigacion Clinica.
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RESULTADOS Lugar de atencion

99 pacientes. Media: 72 anos. - 39,33
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Oncologicos. Media Karnostky: 50.

Media dias en programa: 106 dias 101

m Casado/a m Separado/a = Soltero/a m Viudo/a Hospital ~ Domicilio  Domicilio Centro
Urbano Rural Sociosanitario

4,49

10 Perfiles de Cuidadores alrededor del paciente 19 Perfiles de Cuidadores alrededor del paciente

B Interlocutores principales .
B Interlocutores principales

B Red de cuidados .
Vecinos

Sobrinos

Personal \WAREA
. . \
35 Sanitario \
Cényuge/ pareja > Sk
yuge/ parej 29 2\ \Ef

SOUIOdA N

SN

\

4 N
Cuidadores £
rofesmnales

0/760/

Hijos/as Hermanos

55
10

g N
\ -
Los pacientes al final de la vida disponen a su alrededor de una media de 1 15 Hermanos
cuidador principal que habitualmente actua como principal interlocutor y se Hijos/as
dedica principalmente a atender a las necesidades relacionadas con las
actividades basicas de la vida diaria: lavado, comida, etc.

Se establecen redes de cuidados.

A medida que surgen nuevas necesidades, aparecen nuevos perfiles de personas ‘REDES DE CUIDADOS “ que cuidan, acompafian y atienden a las
necesidades de estos pacientes. Durante el proceso de la enfermedad existe, ademas de la figura del interlocutor principal una media de 3 personas alrededor
del paciente, en ocasiones se ha llegado a contabilizar hasta 7 personas alrededor.

Aparecen: AMIGOS, NIETOS, MADRES, PADRES, PRIMOS, NUERAS, YERNOS, AUXILIARES A DOMICILIO, VOLUNTARIOS. Estas nuevas redes atienden en
su mayoria a las necesidades relacionadas con las actividades instrumentales de la vida diaria: compras, lavado de la ropa, apoyo en el uso de transporte, etc. y
en el acompafnamiento y participacion de actividades de entretenimiento.

CONCLUSIONES

= |La red de cuidados alrededor de las personas desde la comunidad permite completar la vision de la atencion

integrada centrada en la persona al final de la vida.
Conocer como se comporta la comunidad ayudara a los ciudadanos a saber como cuidar y acompaifiar a las ‘ /

personas que lo necesitan. Sorvic ,
;s . . : , : o ervicio

Este proyecto esta siendo replicado en Buenos Aires, Argentina y Medellin, Colombia utilizando un enfoque é Extremefio

multicéntrico que nos ayude a conocer las redes de cuidados en otros paises dentro del proyecto Todos Contigo. de Salud NEW HEALTH

Los resultados permitiran disefiar una cartera de servicios de acompafamiento y atencion a las necesidades, segun

los perfiles de las personas que cuidan al enfermo en situacion avanzada y terminal.




